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El Estudio FONDECYT 1201721 “¿Cómo mueren los pacientes con cáncer en Chile? Asociación entre 
características de los servicios de cuidados paliativos con la calidad del proceso de fin de vida y 
muerte de los pacientes con cáncer avanzado” busca aportar evidencia sobre el proceso de morir y 
muerte de pacientes oncológicos, reportado retrospectivamente por sus cuidadores familiares en 
duelo, y las características estructurales de las unidades de cuidados paliativos de la red asistencial 
de salud pública del país. 

La muestra del estudio son personas mayores de 18 años que ejercieron labores de cuidado, 
sin recibir ingresos por este trabajo, para personas adultas con cáncer avanzado durante la etapa 
de fin de vida. Se incluyeron familiares o amigos de los pacientes que señalaron haber cuidado la 
mayor parte del tiempo a un paciente en fin de vida hasta su fallecimiento. 

Se realizó un muestreo de selección deliberada a partir del contacto previo con 24 unidades 
de cuidados paliativos seleccionadas en las regiones de Arica y Parinacota, Tarapacá, Antofagasta, 
Coquimbo, Metropolitana, O'Higgins, Ñuble, Biobío, La Araucanía, Los Ríos, Los Lagos y Aysén. 

Este Informe constituye una caracterización preliminar de los principales resultados 
obtenidos entre el 18 de noviembre de 2023 y el 14 de junio de 2024 con una muestra de 650 
personas. 


Dr. Pedro Pérez Cruz 
Investigador Principal 
Sección de Medicina Paliativa UC Programa Medicina Báliativa UC 
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RESUMEN EJECUTIVO MUESTRA NACIONAL 


A nivel nacional, el 84% de quienes ejercían el cuidado familiar de los pacientes en cuidados 
paliativos son mujeres, con una edad promedio de 51 años, con estudios de enseñanza media 
completos o incompletos (44%). El parentesco más frecuente es ser la hija del paciente (56%). Poco 
menos de la mitad de los pacientes a su cuidado eran hombres (49%), con una edad promedio de 
72 años. El 56% de estos pacientes tenía sólo estudios de enseñanza básica completos o 
incompletos. Y el tipo de cáncer más prevalente fue el gastrointestinal (44%). 

A nivel nacional, el 82% de los cuidadores familiares del estudio calificó la atención recibida 
en la unidad de cuidados paliativos de origen como buena o muy buena. Lo anterior contrasta con 
la calificación que entregan de la calidad de la red de salud local, en que sólo el 50% de las personas 
encuestadas considera que recibe una buena o muy buena atención. Del total de personas 
encuestadas, el 83% reporta estar satisfecho con el cuidado entregado!. 


La calidad del proceso de morir y muerte se 
midió a través del instrumento QODD-ESP-12, 
un cuestionario de 12 ítems que califica cuatro 
factores del proceso de fin de vida del paciente. 
Los puntajes posteriormente son 
transformados en una escala de 0-100 puntos, 
en que valoraciones más altas indican una 
mejor calidad del proceso de fin de vida del 
paciente. En la muestra nacional, la calidad del 
proceso de morir y muerte fue calificada con un 
puntaje promedio de 73,17 puntos (SD=13,87). 
En relación con su distribución, el 64% de la 
muestra reporta una buena calidad de morir y 
muerte? 


Al medir la prevalencia de morbilidad psíquica 
de los cuidadores familiares en duelo?, se 
identifica que un 48% experimenta malestar 
emocional. Del total de la muestra nacional, el 
30% presenta niveles considerables de 
depresión posterior a los tres meses de 
fallecimiento de su ser querido. Esta 
proporción es mayor en quienes reportan 
niveles considerables de ansiedad (45%). 
Finalmente, un 28% de las personas 
encuestadas experimenta sensación de 
soledad, mientras que de un 32% se sospecha 
duelo prolongado. 
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Figura 1. Histograma con la distribución nacional 
del puntaje total QODD-ESP-12 
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DT HADS-D HADS-A UCLA-S BGa 


Figura 2. Prevalencia de morbilidad psíquica en 
cuidadores familiares en duelo 


l La satisfacción del cuidador con los servicios de cuidados paliativos fue medida con la versión breve del Family 
Satisfaction with Advanced Cancer Care (FAMCARE-6, puntaje corte > 18 puntos). 

? Para este proyecto, valores iguales o superiores a 70 puntos indican una buena calidad del morir y muerte. 

3 El malestar psíquico general fue evaluado con el Distress Thermometer (DT, puntaje corte > 6 puntos). La sintomatología 
ansiosa y depresiva de los encuestados fue medida a través del instrumento Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS, 
puntaje corte > 8 puntos). La sensación de soledad fue medida a través de la escala de soledad de UCLA-3 (puntaje corte 
> 6 puntos). La sospecha de duelo prolongado fue medida con el Brief Grief Questionnaire (BGQ, puntaje corte > 8 puntos). 
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UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL HOSPITAL BASE SAN JOSÉ OSORNO 
La muestra final de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Base San José Osorno corresponde 
a 36 personas encuestadas entre el 7 de marzo y el 6 de mayo de 2024. 


Caracterización de los cuidadores familiares 

El 78% de quienes ejercían el cuidado familiar de los pacientes en cuidados paliativos son mujeres, 
con una edad promedio de 49 años. El tipo de parentesco más frecuente identificado es ser la hija 
del paciente (44%). La mitad de las personas encuestadas tiene educación media completa o 
incompleta, la misma proporción de personas se encontraba activa laboralmente. Sólo el 17% 
reportaba tener participación en organizaciones comunitarias tales como la iglesia y clubes 
recreativos. 

Al identificar las principales características de los pacientes con cáncer avanzado, se 
describe que el 44% de ellos eran varones, con una edad promedio de 74 años. El 69% de los 
pacientes sólo tenía estudios de enseñanza básica completos o incompletos. El cáncer 
gastrointestinal fue el más predominante entre estos pacientes (44%) y el domicilio fue el lugar de 
fallecimiento de preferencia (94%). 

El 61% de las diadas cuidadora familiar-paciente compartían el mismo domicilio durante el 
proceso de fin de vida. Y el 41% de los familiares pertenecía al tramo más vulnerable de la población 
de acuerdo con el Registro Social de Hogares. En general, las personas encuestadas ejercieron su rol 
de cuidado, dedicando, durante el último mes de vida de sus seres queridos, en promedio 23 horas 
a diario a esta actividad sin perjuicio de que el 81% de los cuidadores contaba con la ayuda de otro 
familiar para atender a sus seres queridos con cáncer avanzado. 


Valoración de la Unidad de Cuidados Paliativos 

A continuación, se describe la proporción de estos cuidadores familiares que calificaron como buena 
o muy buena la calidad de la atención de la unidad de cuidados paliativos antes individualizada. Y 
también se presentan la valoración que estos cuidadores familiares tienen de la red de salud de su 
comuna y del sistema de salud en general. 


Percepción calidad de la atención Percepción calidad de la Percepción calidad de la 
de la unidad de cuidados atención de red de salud local atención del sistema público 
paliativos de salud 
28% 
44% 
69% 
= Buena o muy buena = Buena o muy buena = Buena o muy buena 
= Regular, mala o muy mala = Regular, mala o muy mala = Regular, mala o muy mala 


El 75% de las personas encuestadas reportó estar satisfechos con el cuidado proporcionado por la 
Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Base San José de Osorno. 
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A continuación, se presentan 15 ítems con los cuales los cuidadores familiares en duelo caracterizan 
retrospectivamente a la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Base San José de Osorno: 


Ítem Sí—N (%) 
El equipo de Cuidados Paliativos contaba con la formación adecuada para atender a 26 (72) 
ser querido 

Hubo una adecuada coordinación entre las distintas unidades que atendieron a su 23 (64) 
ser querido en la etapa final de vida 

El equipo de Cuidados Paliativos logró manejar los síntomas de su ser querido en 23 (64) 
forma adecuada durante sus últimos días de vida 

El equipo de Cuidados Paliativos le explicó sobre la etapa final de vida de su ser 26 (72) 
querido y cómo cuidarlo 

El equipo de Cuidados Paliativos le explicó qué hacer ante una emergencia 31 (86) 
El plan provisto por la Unidad de Cuidados Paliativos le ayudó para resolver la 30 (97) 
emergencia que enfrentó con su ser querido (n=31) 

El equipo de Cuidados Paliativos le preguntó a su ser querido sobre su lugar de 11 (31) 
preferencia para fallecer 

El equipo de Cuidados Paliativos le preguntó qué persona podía tomar decisiones 14 (39) 
relacionados a la salud en caso de que el paciente no pudiese hacerlo 

El equipo de Cuidados Paliativos le preguntó a su ser querido sobre sus creencias 15 (42) 
religiosas o espirituales 

Algún miembro del equipo de Cuidados Paliativos le preguntó a su ser querido si 17 (47) 
tenía preocupaciones o conversaciones importantes pendientes por resolver 

Los doctores de Cuidados Paliativos le entregaron la información necesaria sobre la 29 (81) 
condición médica del paciente 

El equipo de Cuidados Paliativos le proporcionó algún tipo de información sobre qué 21 (58) 
esperar cuando el paciente estuviera falleciendo 

La unidad de Cuidados Paliativos le proporcionó apoyo en su domicilio durante la 19 (53) 
etapa final de vida de su ser querido 

El equipo de Cuidados Paliativos dispuso de medicamentos de manera oportuna 32 (89) 
El equipo de Cuidados Paliativos dispuso de oxígeno para el paciente las veces en 7 (100) 
que lo necesitó (n=7) 


En general, los ítems que se reportan con mayor frecuencia corresponden a la adecuada 
capacitación de los equipos de salud, un plan adecuado para comunicarse con el equipo en caso de 
necesidad y el acceso a medicamentos de manera oportuna. En contraposición, los Ítems que se 
reportan con menor frecuencia corresponden a la documentación o registro clínico de las 


preferencias del paciente. 
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Ca 
La 
Cu 


lidad del proceso de morir y muerte 
calidad del proceso de morir y muerte de los pacientes con cáncer avanzado de la Unidad de 
idados Paliativos del Hospital Base San José de Osorno fue caracterizada retrospectivamente por 


sus cuidadores familiares como se señala a continuación: 


Ítem QODD-ESP-12 N (%) 
1. Dolor bajo control 22 (61) 
2. Control sobre lo que pasa en su entorno 20 (56) 
3. Respirar con comodidad 26 (72) 
4. Sentirse en paz con morir 28 (78) 
5. No tener miedo de morir 21 (58) 
6. No sentirse preocupado de sobrecargar a sus seres queridos 14 (39) 
7. Pasar tiempo con sus amigos y otros familiares 33 (92) 
8. Poder compartir expresiones físicas de afecto 32 (89) 
9. Tener cubiertos los gastos de salud 34 (94) 
10. Ser visitado por algún religioso o consejero espiritual 20 (56) 
11. No recibir medidas terapéuticas que pudieran haberle causado sufrimiento 35 (97) 
12. Tener los arreglos del funeral en orden antes de fallecer 23 (64) 
La calidad del proceso de morir y muerte fue calificada con un promedio de 66,5 puntos (SD=8,58). 


De acuerdo con el parámetro previamente establecido, puede constatarse que el 42% de los 
pacientes tuvo una buena calidad del proceso de morir y muerte de acuerdo con lo reportado por 
sus cuidadores familiares. 


Morbilidad psíquica de los cuidadores familiares 


Po 


sterior a los tres meses del fallecimiento del paciente, menos del 5% de los cuidadores familiares 


contactados reportaron un importante nivel de malestar emocional. Sin embargo, se pesquisa 
sintomatología depresiva (HADS-D) en el 22% de las personas encuestadas, en lo que respecta a 
sintomatología ansiosa (HADS-A), este valor es de un 36% del total de las personas encuestadas. 
Finalmente, en el contexto de duelo, el 31% de los cuidadores familiares describen una sensación 


de 


soledad (UCLA-S), mientras que el 19%, síntomas de duelo complicado (BGQ). 


Prevalencia de morbilidad psíquica en cuidadores familiares 


en duelo 

es 64% 69% 
97% 
36% 31% 
Lo) 
2% 22% 
DT HADS-D HADS-A UCLA-S BGQ 
mSí MNo 
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CONCLUSIONES 

De acuerdo con el Estudio FONDECYT 1201721 “¿Cómo mueren los pacientes con cáncer en Chile? 
Asociación entre características de los servicios de cuidados paliativos con la calidad del proceso de 
fin de vida y muerte de los pacientes con cáncer avanzado”, destacan los siguientes resultados a 
nivel nacional: 


e La mayoría de las personas cuidadoras son mujeres de mediana edad, principalmente hijas 
del paciente, cuyo nivel educativo más prevalente es la educación media completa o 
incompleta. 

e Cerca de 8 de cada 10 cuidadores familiares califican la atención recibida en la unidad de 
cuidados paliativos como buena o muy buena y están satisfechos con el cuidado entregado. 

e  Pesealas cifras anteriores, poco más de un tercio de los cuidadores familiares reportan que 
los pacientes con cáncer avanzado experimentaron un proceso de muerte cuya calidad fue 
deficiente. 

e En relación con la sintomatología depresiva, esta alcanza a 3 de cada 10 cuidadores 
familiares; el 45% de los cuidadores familiares reportan además casos de ansiedad. 


En relación con la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Base San José de Osorno, destacan 
los siguientes resultados: 


e Cerca del 80% de las personas encuestadas son mujeres de mediana edad con estudios de 
enseñanza media, similar a lo reportado en la muestra nacional. La mitad de ellas se 
encontraba activa laboralmente al momento del estudio y sólo el 17% de las personas 
cuidadoras señala participar de alguna organización comunitaria. En general, 6 de cada 10 
cuidadores vivía en el mismo hogar con el paciente. 

e  Enla misma línea de la situación nacional, cerca de 7 de cada 10 cuidadores familiares 
califican la atención recibida en la unidad de cuidados paliativos como buena o muy buena 
y están satisfechos con el cuidado entregado. 

e Las personas cuidadoras valoran adecuadamente la capacitación de los equipos de salud y 
el acceso a medicamentos de manera oportuna. Se identifican oportunidades de mejora en 
el cumplimiento de la documentación o registro clínico de las preferencias de los pacientes. 

e  Adiferencia de lo reportado a nivel nacional, 6 de cada 10 cuidadores familiares reportan 
que los pacientes con cáncer avanzado experimentaron un proceso de muerte cuya calidad 
fue deficiente, caracterizado por la sobrecarga del cuidador. 

e Similar a la muestra nacional, cerca de 2 de cada 10 cuidadores familiares experimentan 
sintomatología depresiva; mientras que el 36% de las personas encuestas reporta síntomas 
de ansiedad. 
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